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竹 线 健康 社区 用 户 个 人 健康 信息 管理 行为 特征 研究 “ 


ESE RAE 
南京 大 学 信息 管理 学 院 ”南京 210023 


摘 X: [目的 /意义 ] 旨 在 对 在 线 健 康 社区 用 户 的 个 人 健康 1 


言 息 管理 行为 特征 进行 分 析 , 并 在 此 基础 上 ,对 “平台 - PHIM 


一 健康 目标 ”这 一 模式 中 的 元 素 之 间 的 关系 进行 探讨 。[ 广 法/ 过程] 选择 患 有 红斑 狼疮 的 在 线 健康 社区 用 户 作为 
调查 对 象 。 采 用 聚 类 方法 对 个 人 健康 信息 管理 行为 的 总 体 测度 水 平 不 同 的 群体 进行 识别 ;利用 单 因素 方差 分 析 


(One-way ANOVA) 对 不 同 群 组 进行 比较 研究 。[ 结果 
界定 为 健康 信息 发 现 、 健 康信 息 互动 和 健康 信息 分 享 。 


/结论 ] 将 依托 在 线 健康 社区 进行 的 个 人 健康 信息 管理 行为 


从 数据 分 析 结 果 来 看 ,首先 ,在 线 健康 社区 的 红斑 狼 瘤 串 


者 在 个 人 健康 信息 管理 行为 水 平 上 存在 显著 的 高 低 差 异 。 第 二 ,用 户 所 感知 到 的 社会 支持 与 其 个 人 健康 信息 管 


: G250 


理 水 平 存 在 正 相关 关系 。 第 三 ,个 人 健康 信息 管理 与 用 户 健康 目标 之 间 存 在 正 相 关 关 系 。 本 研究 为 在 线 健康 社 
区 完善 其 服务 方式 ,促进 慢性 病人 个 人 健康 信息 管 


EEG 


理 水 平 提高 提供 合理 建议 。 
i: 在 线 健康 社区 个 人 健康 信息 管理 个 人 信息 管理 社会 支持 ”健康 目标 


@OD 随 着 工业 化 ,城镇 化 .人 口 老 龄 化 发 展 及 生态 环 
卉 ,省 活 行为 方式 变化 ,慢性 病 已 经 成 为 我 国 居民 的 主 
要 死亡 原因 和 疾病 负担 。 党 中 央 、 国 务 院 发 布 (“健康 


息 需求 挖掘 ”“” 、 健 康 素养 ”、 健 康信 息 搜寻 "| 和 健 
康信 息 分 享 ” ”等 为 切入 点 ,基于 不 同 研究 情境 展开 
了 多 方面 的 分 析 探 索 ,个 人 健康 信息 管理 行为 对 于 提 
升 全 民 健康 水 平 的 重要 性 受到 学 术 界 的 普遍 关注 。 
在 线 健康 社区 (online health community ) 作为 互联 


中 国 2030" 规划 纲要 》, 提出 了 健康 中 国 建设 的 目标 和 
任 帘 , 指 出 引导 人 民 建 立正 确 健康 观 ,加 强 早期 干预 
形成 有 利于 健康 的 生活 方式 .生态 环境 和 社会 环境 , 促 


网 环境 下 的 健康 信息 交流 共享 平台 ,近年 来 发 展 迅速 。 
在 线 健康 社区 具有 多 元 化 的 健康 主题 和 运行 模式 ,能 
够 针对 不 同类 型 的 人 群 提供 定制 化 的 健康 信息 服务 ， 


还 加 治 病 为 中 心 向 以 健康 为 中 心 转变 ,是 提高 人 民 健 
康 水 平 的 重要 措施 。《“ 健 康 中 国 2030” 规划 纲要 》 
倡导 每 个 人 是 自己 健康 第 一 责任 人 的 理念 ,这 就 要 求 
每 个 人 积极 参与 到 健康 中 国 行动 中 来 ,提升 个 人 健康 
素养 ,培养 健康 生活 方式 ,实现 个 人 健康 目标 。 

个 人 健康 信息 管理 (personal health information 
management, PHIM) 是 提升 个 人 健康 水 平 的 有 效 途 径 。 
PHIM 可 以 视 为 个 人 信息 管理 (personal information 
management, PIM ) 在 健康 领域 的 应 用 , 即 通过 获取 、 组 
织 \ 使 用 、 分 享 个 人 健康 信息 以 完成 个 人 健康 目标 的 实 


Bayon’. EN PHIM 的 相关 研究 发 町 较 晚 ,但 是 近 


因此 吸引 了 数量 庞大 的 用 户 成 员 。 在 线 健康 社区 人 允许 
其 成 员 分 享 健康 信息 ,特别 是 关于 个 人 健康 问题 的 经 
验 信息 ,并 鼓励 成 员 之 间 进 行 互动 ,这 使 得 在 线 健 
康 社区 成 为 搜索 和 交流 健康 信息 的 最 重要 平台 2 
一 '"。 因 此 在 线 健康 社区 及 其 用 户 行为 也 成 为 了 
PHIM 研究 不 可 忽视 的 研究 对 象 。 

目前 ,基于 在 线 健康 社区 的 PHIM 研究 普遍 关注 
对 用 户 健康 信息 行为 的 独立 分 析 , 较 少 有 研究 探索 在 
线 健康 社区 与 个 人 健康 信息 管理 行为 之 间 的 关系 ,以 
及 依托 在 线 健康 社区 所 实施 的 个 人 信息 管理 对 用 户 实 
现 个 人 健康 目标 的 作用 。 简 而 言 之 ,目前 的 研究 对 “ 平 


年 来 发 展 迅 速 。 国 内 PHIM 领域 的 研究 以 个 人 健康 信 


台 -PHIM - 健康 目标 "这 一 模式 缺乏 更 为 深入 的 了 
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解 。 基 于 以 上 论述 ,本 研究 试图 通过 调查 研究 ,对 在 线 
健康 社区 用 户 的 个 人 健康 信息 管理 行为 特征 进行 深入 
分 析 , 并 在 此 基础 上 ,对 “平台 - PHIM - 健康 目标 ”这 
一 模式 中 的 元 素 之 间 的 关系 进行 探讨 。 本 研究 旨 在 通 
过 调查 分 析 , 对 “平台 -PHIM -健康 目标 ”这 一 模式 进 
行 深 入 了 解 , 贯 通 三 者 之 间 的 联系 ,为 在 线 健康 社区 完 
善 其 服务 方式 ,促进 慢性 病人 个 人 健康 信息 管理 水 平 
提高 提供 合理 建议 。 


2 理论 基础 


2.1 个 人 健康 信息 管理 

本 研究 认为 个 人 健康 信息 管理 这 一 概念 来 源 于 个 
人 信息 管理 。1988 年 M. W. Lansdale 首次 提出 了 个 
Ade EL 理 ( personal information management, PIM ) 这 
一 索 语 ,其 研究 将 PIM 称 为 我们 日 常 处 理 、 分 类 和 检 
过 信息 的 方法 和 过 程 ”” 。 随 着 相关 研究 的 不 断 深 
人 信息 管理 这 一 "mm Ò o 日 渐 清晰 ， 
学 者 们 普遍 认可 PIM 是 指 人 们 为 了 获取 组织 .维护 和 
检索 日 党 使 用 的 信息 而 进行 的 实践 和 研究 个 人 
储 妇 管理 所 涵盖 的 实践 活动 十 分 丰富 ,包括 对 信息 的 
获 匡 创造 存储, 组织. 维护 ,检索 ,使 用 、 传 播 等 ,其 目 
的 本 于 帮助 个 人 完成 相关 任务 或 懂行 相关 职责 ” 。 
pf 让 完 的 拓荒 者 之 一 W. Jones 认为 ,在 PIM 实践 中 
在 什 三 种 类 型 的 活动 , 即 由 需求 到 信息 的 “finding ac- 
tivities” .由 信息 到 需求 的 “keeping activities” LJ K R f 
FRA 与 需求 间 的 联系 的 “meta-level activities” "^, 
Ai Veiis d iod 
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通过 梳理 PIM 的 概念 和 内 涵 , 本 研究 认为 个 人 健 
康信 息 AG io int 可 以 视 为 个 人 信息 AR 管理 在 健康 领 


域 的 应 。PHIM 研究 最 初 关注 的 是 个 人 健康 信息 
管理 系 。 ( personal health information management sys- 


tem, PHIMS) 的 实现 ” ,如 个 人 健康 记录 ( personal 
health record, PHR) "的 应 用 ;个 人 健康 数据 的 追踪 、 
整合 维护、 使用、 分 享 等 操作 能 够 为 PHIM 的 支持 技 
术 设 计 提 供 建议 ””。 随 着 信息 传播 方式 日 益 多 元 
化 ,个 人 所 能 接触 到 的 健康 信息 数量 剧 增 , 对 健康 信息 
的 关注 程度 也 逐步 提升 ,个 人 行为 在 健康 信息 管理 中 
发 挥 的 作用 也 越 来 越 重要 。 在 为 自身 健康 承担 越 来 越 
多 的 责任 时 ,个 人 所 面临 的 健康 信息 管理 挑战 也 越 来 
RE ,不 同情 境 下 的 个 人 健康 信息 管理 行为 成 为 
PHIM 研究 的 重点 。J. S. Ancker 等 的 研究 聚焦 于 患 有 


多 种 慢性 疾病 (multiple chronic conditions ) 的 病人 , 通 
过 访谈 调查 的 形式 探究 病人 自身 在 个 人 健康 信息 管理 
中 的 作用 ,以 及 患者 如 何 追 踪 、 感 知 和 使 用 自己 的 
健康 医疗 数据 ” 。 老 年 人 对 健康 问题 具有 更 高 的 关 
注 度 ,但 是 由 于 其 自身 健康 素养 ,信息 素养 等 方面 的 局 
限 性 ,其 个 人 健康 信息 管 pon 的 困难 相 比 年 轻 人 更 
为 严重 ,因此 I Huvila cae .A. M. Turner 等 2 J. 
O. Taylor 等 "学 者 将 研究 聚焦 于 老年 人 个 人 健康 信 
息 管理 行为 ,提出 应 根据 老年 人 的 具体 需求 制定 相应 
策略 和 提供 技术 支持 以 帮助 老年 人 克服 个 人 健康 信息 
管理 中 的 障碍 。 无 论 从 何 种 角度 ,基于 何 种 研究 情境 ， 
PHIM 研究 始终 致力 于 发 现 信息 支持 下 的 个 人 行为 对 
个 人 健康 成 果 的 贡献 。 

通过 对 国内 外 相关 研究 的 整理 综合 ,本 研究 认为 
PHIM 是 通过 获取 组 织 使用、 分 享 个 人 健康 信息 以 完 
成 个 人 健康 目标 的 实践 活动 ”, 是 通过 一 系列 健康 行 
为 建立 、 使 用 和 维护 健康 信息 和 健康 需求 之 间 的 映射 
的 过 程 。 在 具体 研究 和 实践 中 ,可 以 认为 个 人 健康 信 
息 管 理 是 一 系列 个 人 健康 信息 行为 的 集合 “” ,并 且 
在 不 同情 境 下 有 不 同 的 表现 形式 ,其 最 终 目 的 在 于 实 
现 个 人 健康 目标 , 即 健康 认 知 提升 、 健 康 行动 提升 和 健 
康 态度 提升 :中 健康 认 知 提升 是 指 个 人 通过 健康 信息 
获取 和 信息 加 工 以 达到 健康 知识 水 平 . 个 人 健康 素养 
提升 的 目标 ;@ 健 康 行动 提升 是 指 个 人 在 一 定 健 康 认 
知 的 基础 上 主动 采纳 健康 行为 .培养 健康 生活 方式 的 
目标 ;@) 健 康 态度 提升 是 指 个 人 树立 积极 参与 健康 生 
活 ,成 为 个 人 健康 第 一 责任 人 的 心理 倾向 的 目标 。 
2.2 在 线 健康 社区 中 的 PHIM 

在 线 健康 社区 (online health community ) 可 以 被 定 
> t 享 有关 健康 问题 的 共同 兴趣 或 者 需求 的 虚 
拟 论坛 ”” ,目前 关注 在 线 健康 社区 相关 研究 的 学 者 
能 够 为 其 用 户 提 供 社会 支持 
虽然 社会 文 持 没有 确立 一 个 被 普遍 
接受 的 定义 ,但 学 术 界 一 致 认为 社会 支持 是 一 个 具有 
多 维 结构 的 概念 ,在 线 健康 社区 所 能 提供 的 社会 支 
持 主 要 包括 信息 支持 (informational support) 情感 支持 
(emotional support ) 和 实际 性 支持 (instrumental/tangible 
support)!"  。 这 一 概念 解构 说 明 ,一 方面 ,在 线 健康 
社区 借助 其 平台 丰富 的 用 户 生成 内 容 , 可 以 为 用 户 提 
供 基于 患者 经 验 的 信息 、 非 常规 信息 和 医学 事实 ; 
男 一 方面 ,在 线 健康 社区 用 户 的 同 理 心 可 以 通过 平台 
中 的 共享 经 验 和 社交 联系 得 到 发 展 并 发 挥 作用 ”, 合 
得 患者 对 在 线 健康 社区 产生 归属 感 ;此 外 ,来 自在 线 健 


( social support) 。 
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.在 线 健康 社区 用 户 个 人 健康 信息 管理 行为 特征 研究 [J]. 图 书 情报 工作 ,2020,64(1):105 - 112. 


康 社区 的 实际 性 援助 在 患者 的 健康 活动 中 也 发 挥 着 积 
极 作用 。 

在 线 健康 社区 所 提供 的 社会 支持 对 于 促进 用 户 健 
康信 息 行为 的 发 生 和 发 展 具有 重要 作用 。S. Zigron 和 
J. Bronstein 的 研究 指出 ,在 线 健康 社区 能 够 使 患者 获 
得 多 源 信息 ,并 且 通 过 披露 个 人 信息 以 减少 铠 惧 和 闭 
耻 感 ,进而 获得 归属 感 "*™。L.，Chen 等 的 研究 则 认为 
在 线 健康 社区 社会 支持 能 够 影响 个 人 健康 知识 和 态 
度 ”!。 通 过 对 以 往 研究 的 梳理 ,本 研究 认为 在 线 健康 
社区 的 功能 属性 使 其 成 为 用 户 进行 个 人 健康 信息 管理 
的 依托 平台 ,其 所 提供 的 社会 支持 能 够 通过 用 户 的 个 
人 健康 信息 管理 ,最 终 帮助 用 户 实现 其 健康 目标 。 根 
据 在 线 健康 社区 用 户 的 行为 特点 ,本 研究 将 依托 在 线 
健康 社区 进行 的 个 人 健康 信息 管理 行为 概括 为 健康 信 
息 改 现 .健康 信息 互动 和 健康 信息 分 享 。 为 了 探索 在 
线 公 康 社区 与 个 人 健康 信息 管理 行为 之 间 的 关系 ,以 
现代 托 在 线 健康 社区 所 实施 的 个 人 信息 管理 对 用 户 实 
更 有 人 健康 目标 的 帮助 ,本 研 究 试图 通 — 
b PHIM - 健康 目标 ”这 一 模式 中 的 元 素 之 间 的 


开 究 设计 


WN 研究 样本 与 问卷 设计 

.写本 研究 选择 患 有 红斑 狼疮 的 在 线 健康 社区 用 户 作 
PHEN Ro 红斑 狼疮 是 一 种 慢性 自身 免疫 性 风湿 
Was BA ULE 15 -40 岁 女性 。 由 于 红斑 狼 闪 的 某 些 症 
AREER AA BURA RAC SORE) EUNE 
eSB FAR LGR” HELIS BU J ELAR 
对 其 症状 的 理解 缺乏 会 使 红斑 狼疮 患者 更 容易 受到 负 
面 反馈 ,例如 无 效 的 社会 支持 外。 红斑 狼疮 的 治疗 
关键 是 使 病症 处 于 休 眼 状态 , 以 降低 对 人 体 的 危害 。 
因此 ,日 常 医疗 护理 和 自我 监控 对 红斑 狼疮 患者 非常 
重要 ,提供 足够 的 信息 能 够 增强 患者 对 药物 的 依从 
性 中。 因此 ,为 患者 提供 有 效 社会 支持 的 在 线 健康 社 
区 对 红斑 狼疮 患者 来 说 是 非常 有 价值 的 "5 。 本 研究 
选择 红斑 狼疮 患者 作为 调查 对 象 的 原因 在 于 :人 红斑 
狼疮 患者 具有 较 高 的 个 人 健康 信息 管理 需求 ;@ 红 班 
狼疮 患者 中 的 在 线 健康 社区 用 户 比 较 活跃 ,信息 查询 、 
互动 .分 享 等 行为 发 生 率 较 高 。 

本 研究 的 调查 问卷 分 为 两 个 部 分 :第 一 部 分 是 人 
口 统计 学 特征 调查 ,目的 在 于 核定 受 调查 者 的 身份 可 
信人 性 和 了 人 解 其 基本 情况 ;第 二 部 分 是 行为 调查 ,通过 量 
表 对 受 调查 者 的 个 人 健康 信息 管理 行为 .社会 支持 、 健 


康 目标 进行 数据 收集 。 调 查 问 卷 设计 参考 了 R. S. 
Valdez 4&7 S. Kim 46 ^ 7 的 相关 研究 。 调 查 问卷 通 
过 红斑 狼疮 在 线 健康 社区 发 放 , 经 过 ”在 线 健康 社区 用 
户 ” 和 "红斑 狠 郊 患者 "双重 身份 核实 ,剔除 不 合格 问 
卷 ,最 终 本 研究 获得 有 效 问 卷 550 份 。 
3.2 数据 分 析 方 法 

本 研究 首先 采用 -means 聚 类 方法 对 个 人 健康 信 
管理 行为 的 总 体 测度 水 平 不 同 的 群体 进行 识别 。 通 
过 聚 类 将 个 体 分 配 到 不 同 群 组 之 后 ,为 了 进一步 探究 
不 同 群 组 在 社会 支持 和 健康 目标 两 个 维度 上 的 差异 ， 
本 研究 采用 带 有 Games-Howell 检验 的 单 因素 方差 分 析 
(One-way ANOVA) ,对 不 同 群 组 进行 比较 研究 。 为 使 
数据 分 析 结 果 更 具 直观 性 ,本 研究 利用 Python 语言 构 
建 三 维 坐标 图 对 分 析 结 果 进 行 可 视 化 呈现 。 


4 数据 分 析 


4.1 人 口 统计 学 特征 

研究 样本 的 人 口 统计 学 特征 如 表 1 所 示 。 样 本 中 
女性 有 350 名 , 占 比 63.6% ;男性 有 200 名 , 占 比 
36.4% ,鉴于 红斑 狼疮 发 病 率 女性 高 于 男性 的 特点 ,本 
次 研究 样本 的 性 别 比例 合理 。 样 本 年 龄 分 布 呈现 年 轻 
化 态势 ,21 -30 岁 的 样本 数量 最 多 ,有 270 人 ;40 岁 及 
以 下 人 数 占 比 92.7% 。 从 受 教育 程度 上 来 看 ,拥有 大 
学 本 科 以 上 学 历 的 人 数 为 219, 占 比 39.8% ,高 中 及 以 下 
学 历 者 有 181 名 , 占 比 最 大 。 人 研究 样本 的 确诊 病症 有 系 
统 性 红斑 狼疮 、 盘 状 红斑 狼疮 、 亚 急性 皮肤 型 红斑 狼疮 、 
深 在 性 红斑 狼疮 和 药物 性 红斑 狼疮 ,其 中 系统 性 红斑 狼 
准 人 数 最 多 ; 由 于 红斑 狼疮 可 被 看 作 病 谱 性 疾病 ,各 种 
病症 之 间 的 界限 不 是 十 分 明确 ,因此 病症 统计 只 做 受 调 
查 者 身份 核实 之 用 。 最 后 本 研究 调查 统计 了 受 调查 者 
的 患 病 时 长 ,从 确诊 之 日 到 问卷 调查 之 日 ,历时 在 6 个 
月 以 内 和 6 -12 个 月 之 间 的 患者 数量 最 多 , 且 统 计 结果 
呈现 随 着 患 病 时 长 增加 而 人 数 逐 渐 减 少 的 态势 。 
4.2 患者 类 型 

通过 K-means 聚 类 分 析 ,本 研究 得 到 了 三 个 不 同 
的 用 户 类 型 群 ,如 图 1 所 示 。 三 个 群 组 依据 个 人 健康 
信息 管理 行为 水 平 的 高 低 而 有 所 区 别 ,我 们 将 这 三 个 群 
组 分 别 命名 为 积极 组 .中 间 组 和 消极 组 。 图 1 中 积极 
组 .中 间 组 和 消极 组 的 成 员 分 别 为 红色 (n = 249, 
45.3% ) 黄色 (n = 229, 41. 6%) 和 黑色 (n = 72, 
13.1% ) 。 三 个 群 组 在 健康 信息 发 现 、 健 康信 息 互动 和 健 
康信 息 分 享 这 三 种 行为 上 的 得 分 均值 和 组 间 差 异 显 车 
性 见 表 2。 
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表 1 研究 样本 人 口 统计 学 特征 


人 口 统计 学 特征 数量 (百分比 /% ) 
性 别 
女 350 (63.6) 
男 200 (36.4) 
年 龄 / 岁 
10 -20 25 (4.5) 
21 -30 270 (49.1) 
31 -40 215 (39.1) 
41 -50 36 (6.5) 
514 4 (0.7) 
高 中 及 以 下 181 (32.9) 
高 等 职业 教育 43 (7.8) 
大 学 专科 学 历 107 (19.5) 
大 学 本 科学 历 178 (32.4) 
硕士 研究 生 学 历 32 (5.8) 
博士 研究 生 学 历 9 (1.6) 
WERTE 
SAY HALRERIE (SLE) 149 (27.1) 
: 状 红斑 狼疮 (DLE) 126 (22.9) 
人 急性 皮肤 型 红斑 狼疮 (SCLE) 144 (26.2) 
CO 深 在 性 红斑 狼疮 (LEP) 49 (8.9) 
区 物性 红斑 狼疮 (DIL) 82 (14.9) 
KH OO 
eq 6 192 (34.9) 
ot <X<1 年 187 (34.0) 
年 <X 三 2 年 93 (16.9) 
iterum 51 (9.3) 
年 < X < 10 年 21 (3.8) 
Qor 6 (1.1) 


chinaXiv 
d. 
XN 


图 1 患者 类 型 


表 2 个 人 健康 信息 管理 行为 群 组 比较 
个 人 健康 信息 管理 PURA 中 间 组 。” 消极 组 F p 


健康 信息 发 现 4.35 (0.35) 3.54 (0.46) 2.53 (0.63) 525.395 <0.001 
健康 信息 互动 4.39 (0.42) 3.42 (0.53) 2.29 (0.57) 582.443 «0.001 


健康 信息 分 享 4.39 (0.32) 3.53 (0.41) 2.45 (0.67) 667.466 «0.001 


注 : 数 据 表示 为 平均 值 ( 标 准 差 ) 


4.3 群 组 比较 
4.3.1 社会 支持 群 组 比较 

将 全 部 调查 样本 聚 类 为 三 个 群 组 后 ,本 研究 试图 
分 析 三 个 群 组 在 社会 支持 维度 的 差异 。 通 过 单 因素 
方差 分 析 , 三 个 群 组 在 社会 支持 维度 上 的 差异 由 表 3 
所 示 。 首 先 单 因 素 方 差分 析 和 post-hoc 检验 结果 显 
AN ,三 个 群 组 在 信息 支持 、 情 感 支 持 和 实际 性 支持 三 
个 社会 支持 子 维度 上 的 差异 是 显著 的 (p <0.001)。 
其 次 ,从 得 分 均值 上 来 比较 ,积极 组 、 中 间 组 和 消极 
组 在 信息 支持 、 情 感 支 持 和 实际 性 文 持 三 个 子 维度 
上 的 得 分 呈现 逐渐 降低 的 趋势 。 群 组 中 个 体 分 布 情 
况 见 图 2。 


RI 社会 支持 群 组 比较 
消极 组 F p 


社会 支持 类 型 ”积极 组 中 间 组 


信息 支持 4.43 (0.44) 3.69 (0.63) 2.83 (0.95) 219.107 «0.001 
情感 支持 4.42 (0.49) 3.71 (0.68) 2.87 (0.96) 180.374 «0.001 


实际 性 支持 ”4.40 (0.41) 3.68 (0.64) 2.83 (0.85) 229.548 «0.001 


TE :数据 表示 为 平均 值 (标准 差 ) 


I 实 际 性 支持 


25 
3.0 


"O85 
= 40 
Rs 45 c5 10 


2 社会 支持 维度 群 组 个 体 分 布 情况 


4.3.2 健康 目标 群 组 比较 

针对 健康 目标 的 三 个 子 维度 ,本 研究 同样 运用 单 
因素 方差 分 析 探 究 三 个 群 组 的 差异 。 通 过 单 因素 方差 
分 析 , 三 个 群 组 在 健康 目标 维度 上 的 差异 由 表 4 所 示 。 
首先 单 因素 方差 分 析 和 post-hoc 检验 结果 显示 ,三 个 
群 组 在 健康 认 知 提升 健康 行动 提升 和 健康 态度 提升 
三 个 健康 目标 子 维度 上 的 差异 是 显著 的 (p < 0.001). 
其 次 ,从 得 分 均值 上 来 比较 ,积极 组 .中 间 组 和 消极 组 
在 健康 认 知 提升 、 健 康 行动 提升 和 健康 态度 提升 三 个 
子 维度 上 的 得 分 呈现 逐渐 降低 的 趋势 。 群 组 中 个 体 分 
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MER, 朱 庆 华 . 在线 健康 社区 用 户 个 人 健康 信息 管理 行为 特征 研究 [J]. 图 书 情报 工作 ,2020 ,64(1) :105 -112. 


布 情况 见 图 3。 
mA 健康 目标 群 组 比较 
健康 目标 积极 组 中 间 组 消极 组 F p 
健康 认 知 提升 4.38 (0.46) 3.77 (0.64) 2.85 (0.88) 192.438 «0.001 


健康 行动 提 
注 : 数 据 表示 为 平均 值 (标准 差 ) 。 


4.39 (0.46) 3.72 (0.67) 2.80 (0.86) 202.109 <0.001 


4.39 (0.49) 3.76 (0.65) 2.88 (0.99) 160.366 «0.001 


3.5 $ 
é 3.0 i 
- 2.5 E. 
2.0 
es 1.5 
| 1.0 
Co 
e 
Iu 
er * 25 30 
= RIS d. ie » a 
N "ey 
C) H3 健康 目标 维度 群 组 个 体 分 布 情况 
C 
5 二 结果 讨论 


Sig 用 户 个 人 健康 信息 管理 水 平 差异 
刁 本 研究 将 基于 在 线 健康 社区 的 用 户 个 人 健康 信息 
管 圭 行 为 划分 为 健康 信息 发 现 , 健 康信 息 互 动 和 健康 
信息 分 享 。 以 三 种 健康 信息 管理 行为 作为 用 户 属性 进 
行 聚 类 ,最 终 得 到 了 统计 学 意义 上 有 显著 性 差异 的 三 
个 群 组 ,分 别 命名 为 积极 组 .中间 组 和 消极 组 。 在 本 研 
究 的 调查 问卷 中 ,健康 信息 互动 维度 量 表 测 量 项 目 包 
括 * 评 论 他 人 发 布 的 内 容 “ 提 出 问题 寻求 他 人 解答 或 
帮助 ”和 * 回 复 他 人 的 评论 或 者 提问 "。 健 康信 息 发 现 
和 健康 信息 分 享 两 个 维度 分 别 就 “病症 信息 “治疗 信 
息 “ 护 理 信息 “日 常 信息 "四 个 项 目 进行 测量 。 从 数 
据 分 析 结 果 来 看 ,在 线 健康 社区 的 红斑 狼疮 患者 在 个 
人 健康 信息 管理 行为 水 平 上 存在 显著 的 高 低 差异 。 在 
550 个 调查 样本 中 ,得 分 较 高 的 积极 组 有 249 人 ,得 分 
居中 的 中 间 组 有 229 人 ,得 分 最 低 的 消极 组 有 72 人 。 
得 分 的 高 低 反 映 了 用 户 在 在 线 健康 社区 中 进行 互动 交 
流 、 信 息 查询 和 信息 分 享 活动 的 活跃 度 的 高 低 。 

将 用 户 按照 个 人 健康 信息 管理 行为 水 平 进行 聚 


类 ,目的 在 于 明确 在 线 健康 社区 中 的 红斑 狼疮 患者 在 
接受 平台 信息 服务 的 过 程 中 存在 差异 。 这 种 差异 主观 
上 来 源 于 用 户 个 人 健康 素养 .信息 素养 的 高 低 ,客观 上 
来 源 于 平台 信息 服务 对 用 户 个 性 化 需求 的 满足 程度 不 
够 。 当 前 信息 服务 倡导 以 用 户 为 中 心 的 服务 理念 ,本 
研究 认为 ,以 用 户 为 中 心 就 要 首先 明确 用 户 之 间 存在 
差异 。 从 研究 样本 来 看 , 受 调查 者 同 为 红斑 狼疮 患者 ， 
可 以 认为 其 对 健康 信息 服务 的 需求 具有 一 定 的 相似 
性 。 但 是 面 对 在 线 健康 社区 同样 的 信息 服务 , 受 调查 
者 的 个 人 健康 信息 管理 水 平 呈 现 出 显著 的 高 低 差 异 ， 
这 也 必然 会 使 其 对 所 接受 的 信息 服务 产生 不 同 的 用 户 
体验 。 这 种 现象 将 导致 "服务 选择 用 户 " 的 过 滤 效果 ， 
个 人 健康 信息 管理 水 平 较 低 的 消极 组 可 能 逐渐 成 为 流 
失 用 户 。 因 此 ,应 该 针对 用 户 间 的 差异 进行 有 针对 性 
的 定制 化 服务 ,例如 为 信息 需求 描述 不 清 的 用 户 提供 
关键 词 推送 ,对 用 户 需求 属性 及 其 关联 关系 进行 形式 
化 描述 等 。 定 制 化 的 服务 可 以 将 “服务 选择 用 户 ” 转 
变 为 “用 户 选择 服务 ", 是 在 线 健康 社区 未 来 提升 服务 
质量 的 可 行 途径 。 

5.2 个 人 健康 信息 管理 与 社会 支持 

本 研究 将 在 线 健康 社区 为 用 户 提供 的 社会 支持 分 
为 信息 支持 .情感 支持 和 实际 性 支持 。 在 本 研究 的 调 
查 问卷 中 ,信息 支持 维度 的 测量 项 包括 在 线 健康 社区 
在 “相关 知识 “治疗 方案 “医学 动态 "等 方面 所 提供 
的 信息 支持 ;情感 支持 维度 的 测量 项 包括 在 线 健康 社 
区 在 “稳定 情绪 "““ 提 升 信心 "等 方面 所 提供 的 情感 支 
持 ; 实 际 性 支持 维度 的 测量 项 包括 在 线 健康 社区 在 “ 健 
康 监测 "药物 依从 性 “健康 管理 计划 制定 "等 方面 所 
提供 的 实际 性 支持 。 社 会 支持 一 直 是 在 线 健康 社区 研 
究 所 关注 的 对 象 ,本 研究 通过 探索 性 分 析 , 试 图 证 明 社 
会 支持 与 个 人 健康 信息 管理 之 间 存在 联系 。 从 数据 分 
析 结 果 中 可 以 看 出 :DD 个 人 健康 信息 管理 行为 水 平 不 
同 的 群 组 ,其 社会 支持 得 分 也 存在 显著 性 差异 ;@ 积 极 
组 ,中 级 组 和 消极 组 的 社会 支持 得 分 依次 降低 。 

无 论 从 何 种 角度 界定 社会 支持 ,其 本 质 上 是 一 种 
帮助 行为 ,以 往 的 相关 研究 也 多 将 研究 目的 关注 于 论 
证 这 种 “帮助 是否 发 挥 了 作用 。 而 本 研究 认为 有 必 
要 将 这 种 探究 继续 深化 ,不 能 简单 认定 社会 支持 的 作 
用 是 单 向 的 。 从 数据 分 析 结 果 来 看 ,用 户 所 感知 到 的 
社会 支持 与 其 个 人 健康 信息 管理 水 平 存 在 正 相关 关 
系 ,个 人 健康 信息 管理 水 平 越 高 ,获得 的 社会 支持 也 越 
大 。 本 研究 认为 ,社会 支持 和 个 人 健康 信息 管理 之 间 
存在 相互 促进 的 关系 ,一 方面 ,患者 从 在 线 健康 社区 所 
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提供 的 社会 支持 中 获取 信息 支持 .情感 支持 和 实际 性 
支持 ,从 而 提升 个 人 健康 信息 管理 行为 水 平 ; 另 一 方 
面 ,患者 对 个 人 健康 信息 管理 行为 的 积极 性 越 高 ,个 人 
健康 信息 管理 能 力 越 强 ,就 越 能 从 社会 支持 之 中 获取 
有 利于 个 人 健康 的 帮助 。 这 一 结论 提醒 我 们 ,在 接受 
帮助 的 时 候 , 个 人 能 力 影响 着 帮助 效果 的 大 小 。 因 此 ， 
重视 个 人 健康 信息 管理 行为 ,提升 个 人 健康 信息 管理 
能 力 ,不 仅 能 够 提升 个 人 健康 水 平 ,对 于 提升 公共 健康 
资源 的 利用 效果 也 具有 重要 作用 。 
5.3 ”个 人 健康 信息 管理 与 健康 目标 

本 研究 将 在 线 健康 社区 用 户 的 健康 目标 界定 为 健 
康 认 知 提升 .健康 行动 提升 和 健康 态度 提升 。 健 康 认 
知 提升 是 指 患 者 对 自身 健康 状况 的 认识 程度 、 个 人 健 
康 知 识 水 平等 得 到 提升 ,例如 更 加 了 解 所 患 疾病 的 相 
ATU ,治疗 方法 研究 进展 等 。 健 康 行动 提升 是 指 患 
着 时 动 为 改善 自身 健康 状态 做 出 实际 行动 ,例如 制定 
作风 健康 方案 .提升 自身 药物 依从 性 等 。 健 康 态度 提 
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和 也 号 指 患者 对 自身 患 病情 况 的 心理 状态 得 到 改善 ,对 


食 大 健康 状况 更 加 负责 ,情绪 向 乐观 方向 发 展 。 从 本 
研 弦 的 数据 分 析 结果 中 可 以 看 出 :四 个 人 健康 信息 管 
下 各 为 水 平 不 同 的 群 组 ,其 健康 目标 得 分 也 在 在 显著 
2 M ecdesia Mila iE 
epe. 

.三 本 研究 在 理论 论述 部 分 就 已 经 提出 ,个 人 健康 信 
篇 世 香 的 目的 在 于 实现 个 人 健康 目标 。 通 过 数据 分 
析 ( 洒 研究 认为 在 线 健康 社区 用 户 的 个 人 健康 信息 管 
理 与 其 健康 目标 之 问 存在 正 相 关 关 系 ,个 人 健康 信息 
VELIE HV ZL REUS B K, HAA BI ELS: 
现 情况 也 较 好 。 从 另 一 角度 来 说 , 当 患 者 的 健康 认 知 、 
健康 行动 和 健康 态度 不 断 提升 ,其 个 人 健康 信息 管理 
能 力也 随 之 提高 ,二 者 是 相互 促进 的 关系 。 从 实际 生 
活 角度 来 说 ,提升 健康 认 知 . 实 践 健康 行动 .改善 健康 
态度 对 于 慢性 病 患 者 稳定 病情 .逐步 提高 生活 质量 具 
有 重要 意义 ,而 这 些 目标 的 实现 要 通过 个 人 健康 信息 
管理 。《* 健 康 中 国 2030” 规划 纲要 》 倡导 每 个 人 是 自 
己 健康 第 一 责任 人 的 理念 ,这 就 要 求 每 个 人 积极 参与 
到 健康 中 国 行动 中 来 ,通过 提升 个 人 健康 素养 .培养 健 
康生 活 方式 等 行动 实现 个 人 健康 目标 ,因此 进行 个 人 
健康 信息 管理 是 践 行 “健康 中 国 2030” 的 有 效 途径 。 


6 研究 结论 


目前 国内 个 人 健康 信息 管理 的 学 术 研究 和 社会 生 
活 实践 都 处 于 起 步 阶段 。 尽 管 PHIM 对 慢性 病 患者 监 
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控 自身 病情 具有 积极 作用 ,但 是 患者 个 人 健康 信息 管 
理 的 需求 技术 支持 .政策 推动 等 方面 并 没有 得 到 广泛 
关注 。 A tae ,慢性 病人 拥有 较 高 的 
个 人 健康 信息 管理 需求 并 付 诸 行 动 。 因 此 健康 服务 行 
业 应 积极 发 据 和 应 对 用 户 的 这 一 需求 ,开发 相应 的 服 
务 模式 以 帮助 用 户 有 效 地 对 个 人 健康 信息 进行 管理 。 
为 细 化 落实 人“ 健康 中 国 2030” 规 划 纲 要 》, 必 须 普及 健 
康生 活 理念 ,优化 健康 信息 服务 。 个 人 健康 信息 管理 
的 意义 在 于 强调 对 日 常生 活 中 个 人 健康 相关 信息 的 利 
用 ,对 健康 问题 主动 采取 有 效 干预 措施 。 目 前 我 国 开 
展 个 人 健康 信息 管理 普及 ,应 该 根据 不 同人 群 特点 有 
针对 性 地 进行 健康 教育 ,通过 提升 个 人 健康 素养 ,让 健 
康 知识 .行为 和 技能 成 为 全 民 普 遍 具 备 的 素质 和 能 力 。 
倡导 每 个 人 是 自己 健康 第 一 责任 人 的 理念 ,培养 关注 
个 人 健康 信息 的 获取 、 组 织 利用、 分 享 等 行为 的 生活 


方式 ,对 个 人 的 健康 问题 及 影响 因素 尽早 采取 有 效 干 
预 措施 ,制定 符合 个 人 生活 方式 及 身心 状态 的 健康 方 
案 。 


本 研究 将 依托 在 线 健康 社区 进行 的 个 人 健康 信息 
里 行为 界定 为 健康 信息 发 现 、 健 康信 息 互动 和 健康 
息 分 享 ,通过 对 使 用 在 线 健康 社区 的 红斑 狼疮 患者 
调查 .分 析 和 探讨 ,揭示 了 慢性 病 患者 个 人 健康 信 
管理 行为 的 一 些 特征 ,提出 在 线 健康 社区 (平台 )、 
个 人 健康 信息 管理 和 健康 目标 三 者 之 间 是 相互 促进 的 
双向 关系 ,对 "平台 -PHIM -健康 目标 ”这 一 模式 中 的 
元 素 之 间 的 关系 进行 了 界定 。 本 人 研究 旨 在 通过 对 “ 平 
fi - PHIM -健康 目标 ”这 一 模式 进行 深入 了 解 ,贯通 
三 者 之 间 的 联系 ,为 在 线 健康 社区 完善 其 服务 方式 , 促 
进 个 人 健康 信息 管理 水 平 提 高 提供 合理 建议 。 
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Abstract: | Purpose/significance | This study aims to make an analysis of the behavior characteristics of per- 
sonal health information management of online health community users. And the relationship between the elements of 
“ platform-PHIM-health goals" is discussed. | Method/process | Online healthy community users with lupus erythe- 
matosus were selected as the subjects. Clustering is used to identify groups with different levels of personal health in- 
formation management behavior measurement , and One-way ANOVA is used to make a comparative study of different 
groups. | Result/conclusion | The behaviors of personal health information management based on online health com- 
munity are defined as health information finding, health topic interaction and health information sharing. First of all, 
there are significant differences in the level of personal health information management behaviors of lupus patients in 
online health community. Second, there is a positive correlation between the perceived social support and personal 
health information management. Third, there is a positive correlation between personal health information manage- 
ment and users' health goals. This study aims to provide suggestions for online health community to improve its serv- 
ice and to improve personal health information management for chronic patients. 
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